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Mikilvægi klínískra leiðbeininga fyrir 
hjúkrunarfræðinga
Langvinnir sjúkdómar herja á alla aldurshópa og hafa mikil 
áhrif á einstaklinga, fjölskyldur og þjóðfélagið í heild. Vegna 
styttingar legutíma og fjölgunar einstaklinga með langvinna 
sjúkdóma hefur ábyrgð umönnunar í auknum mæli færst 
til fjölskyldna sjúklinganna. Hjúkrunarfræðingar hafa í ríkara 
mæli beint sjónum sínum að áhrifum langvinnra sjúkdóma á 
líf og hagi fólks. Meginviðfangsefni hjúkrunarfræðinga, sem 
starfa við að aðstoða fjölskyldur sem eru að fást við langvinnt 
heilbrigðisvandamál, er að fræða og styðja fjölskylduna. 
Markmiðið er að bæta líðan ættingjanna og aðstoða við 
aðlögun fjölskyldunnar að veikindunum. Aðferðirnar við það 
felast oft í samskipta- og tilfinningavinnu. Klínískar leiðbeiningar 
tengdar einkennum og meðferð sjúkdóma hafa í auknum mæli 
verið settar fram (www.lsh.is, www.landlaeknir.is ) en minna 
fer fyrir klínískum leiðbeiningum vegna andlegra viðbragða 
aðstandenda og þeirra áhrifa sem veikindi hafa á þá. Í þessari 
grein verða kynntar klínískar leiðbeiningar sem miða að því að 
styðja og styrkja aðstandendur við að laga sig að langvinnum 
sjúkómi einhvers í fjölskyldunni og dæmi verður tekið um 
hjúkrun langveikra barna og fjölskyldna þeirra.
Langvinnir sjúkdómar hafa áhrif á alla fjölskylduna
Þegar einhver í fjölskyldunni greinist með langvinnan 
sjúkdóm hefur það áhrif á alla aðra í fjölskyldunni og þá 
er brýnt að þörfum fjölskyldunnar allrar sé sinnt. Ekki er 
langt síðan hjúkrunarfræðingar hófu að beina sjónum sínum 
að áhrifum langvinnra veikinda á líf og hagi fólks en allt 
fram undir síðasta áratug tuttugustu aldar takmörkuðust 
samskipti hjúkrunarfræðinga að miklu leyti við meðferð vegna 
sjúkdómseinkenna en minni athygli hlaut samspil daglegs lífs 
og sjúkdómsins sjálfs. Viðfangsefni, þar sem hægt var að 
beita tæknilegum eða verklegum aðgerðum, höfðu forgang 
en verkefni, sem tengdust tilfinningum, andlegu og félagslegu 
lífi, urðu út undan. Segja má að enn þann dag í dag eigi 
hjúkrunarfræðingar oft og tíðum í erfiðleikum með að skilgreina 
starf sitt og sýna fram á árangur af störfum sínum eins og 
auknar kröfur um hagkvæmni í heilbrigðisþjónustu kveða á um. 
Margar skilgreiningar á hjúkrun hafa verið settar fram en flestir 
eru þó sammála um að hjúkrun leitist við að stuðla að vellíðan 
fólks. Enn fremur hafa skilgreiningar á hjúkrun í ríkara mæli verið 
tengdar samskiptum og tilfinningavinnu en með því er átt við 
að hjúkrunarfræðingurinn nýtir sjálfan sig til að ná árangri í starfi 
og aðstoða þannig skjólstæðinga sína. Afar mikilvægur þáttur 
hjúkrunarstarfsins er að aðstoða fólk í veikindum og getur sú 
aðstoð verið eins misjöfn og mennirnir eru margir eða allt frá 
því að aðstoða fólk við að fullnægja frumþörfum sínum til þess 
að hvetja til heilbrigðra lífshátta til að fyrirbyggja sjúkdóma. 
En vandamál og viðfangsefni fjölskyldna, sem standa frammi 
fyrir erfiðum langvinnum sjúkdómum, eru fjölbreytileg og 
klínískar leiðbeiningar um aðstoð þessa skjólstæðingahóps 
eru enn sem komið er af skornum skammti (www.lsh.is, 
www.fsa.is, www.landlaeknir.is). Hjúkrunarfræðingar þurfa 
því iðulega að beita fjölþættum, óhefðbundum aðferðum 
til að aðstoða skjólstæðinga sína, aðferðum sem byggjast 
á innsæi og reynsluþekkingu hjúkrunarfræðingsins. Þannig 
hjúkrunarmeðferð byggist á framlagi þess sem hana veitir og 
hætt er við því að misræmis gæti í aðstoð hjúkrunarfræðinga 
við skjólstæðinga sína og að sú hjúkrun, sem veitt er, verði að 
miklu leyti ósýnileg.
Á heimasíðu Landspítala-háskólasjúkrahúss (www.lsh.is) segir 
að notkun klínískra leiðbeininga feli í sér möguleika á að 
bæta öryggi, gæði og gagnsemi heilbrigðisþjónustunnar eða 
heilbrigðisástand sjúklinga með því að vera hjúkrunarfræðingum 
og öðru starfsfólki til stuðings við klínskar ákvarðanir í daglegum 
viðfangsefnum, einkum þeim sem eru algeng eða kostnaðarsöm. 
Þær bæta einnig nýtingu tiltekinnar heilbrigðisþjónustu með 
því að koma í veg fyrir of- eða vannýtingu og auka samræmi 
í meðferð skjólstæðinga. Þá segir enn fremur að klínískar 
leiðbeiningar skýri ábyrgð starfsmanna í ákvarðanatöku um 
meðferð sjúklinga. 
Þegar skoðaðar eru klínískar leiðbeiningar, sem settar 
hafa verið fram af landlæknisembættinu og Landspítala-
háskólasjúkrahúsi, kennir margra grasa. Þar er að finna 
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klínískar leiðbeiningar vegna fjölmargra sjúkdóma og hvernig 
meðhöndla skal þá samkvæmt bestu þekkingu á hverjum tíma 
(www.landlaeknir.is, www.lsh.is). Þessar leiðbeiningar byggjast 
að mestu á líf- og læknisfræðilegri þekkingu og hafa þær 
fært okkur mikilvæga vitneskju um meðhöndlun og lækningu 
sjúkdóma. En ekki fundust neinar leiðbeiningar um stuðning 
heilbrigðisstarfsfólks við fjölskyldur sem þurfa að kljást við 
langvinnan sjúkdóm og aðstoð vegna áhrifa sem sjúkdómar 
kunna að hafa á líf einstaklinga og ættingja þeirra.
Klínískar leiðbeiningar í hjúkrun
Hjúkrunarfélagið í Ontaríó í Kanada (Registered Nurses 
Associtation of Ontario, 2006) fékk sérfræðinga í hjúkrun til 
að vinna að klínískum leiðbeiningum fyrir félagið. Skjalið, sem 
nefnist Nursing Best Practice Guideline, hefur nú verið gefið 
út á heimasíðu félagsins (www.rnao.org.) Leiðbeiningarnar 
byggjast á gagnreyndri þekkingu og eru endurskoðaðar 
reglulega. Höfundar skjalsins benda á að litið sé á það sem 
verkfæri eða úrræði þegar velja á gagnlega hjúkrunarmeðferð 
sem og að tryggja bestu mögulegu hjúkrun veitta hverju sinni. 
Einnig getur þetta skjal gagnast hjúkrunarfræðingum eða öðru 
heilbrigðisstarfsfólki sem og stjórnendum sem vilja taka upp 
breytingar. En leiðeiningarnar má nýta við gerð reglugerða, 
verklagsreglna, leiðbeininga og við kennslu svo eitthvað sé 
nefnt. En mest um vert er þó, segja höfundar skjalsins, að 
þessar leiðbeiningar séu lagaðar að hverju verkefni fyrir sig 
og gerðar notendavænar (Registered Nurses Associtation of 
Ontario, 2006).
Á heimasíðu kanadísku hjúkrunarfræðinganna (www.rnao.org) 
hafa verið gefnar út rúmlega 30 klínískar leiðbeiningar og þar 
kennir ýmissa grasa. Þar eru meðal annars leiðbeiningar um 
brjóstamjólkurgjöf og hvernig koma megi á meðferðarsambandi 
við skjólstæðinga hjúkrunarfræðinga. Kanadísku leiðbein-
ingarnar hafa hlotið athygli íslenskra fræðimanna innan hjúkrunar 
því í nýútkominni bók, Frá innsæi til inngripa; þekkingarþróun 
í hjúkrunar- og ljósmóðurfræði, er fjallað um kanadísku leið-
beiningarnar. Erla Kolbrún Svavarsdóttir (2006) skýrir þar 
frá útbreiddum og alvarlegum afleiðingum heimilisofbeldis 
gagnvart konum. Hún leggur til í samræmi við kanadísku 
leiðbeiningarnar að hjúkrunarfræðingar leggi sitt af mörkum til 
að vinna gegn ofbeldi og taki upp reglubundna kembileit og 
meðferð til að vinna bug á því alvarlega heilbrigðisvandamáli 
sem heimilisofbeldi er.
FRÆÐSLUGREIN
Tímarit hjúkrunarfræ›inga – 4. tbl. 82. árg. 2006 21
Að styðja og styrkja fjölskyldur í gegnum fyrirséða 
og ófyrirséða atburði
Meðal þeirra klínísku leiðbeininga, sem samdar hafa verið af 
kanadísku hjúkrunarfræðingunum, eru leiðbeiningar sem miða 
að því að styðja og styrkja fjölskyldur í gegnum fyrirséða og 
ófyrirséða atburði í lífi hennar. Í lífshlaupi hverrar fjölskyldu má 
gera ráð fyrir einhverjum breytingum vegna fyrirséðra atburða, 
svo sem að verða foreldri, breytast úr barni í ungling, hætta 
vinnu vegna aldurs eða þegar aldraður ættingi fellur frá. Þegar 
ófyrirséðir atburðir henda fjölskylduna, svo sem að einhver 
í fjölskyldunni greinist með langvinnan sjúkdóm eða þarfnist 
aðstoðar vegna heilsubrests, standa ættingjarnir oft frammi 
fyrir óvæntum aðstæðum sem krefjast þess að öll fjölskyldan 
lagi sig að breytingunum. Í báðum tilvikum verður um einhvers 
konar ójafnvægi að ræða og leita verður leiða til að jafnvægi 
náist á ný. Í þessari grein verða kanadísku leiðbeiningarnar 
skoðaðar í ljósi ófyrirséðs aðtburðar og fjallað verður um 
aðlögun að langvinnum sjúkdómum.
Markmið leiðbeininganna er að auka vitund hjúkrunarfræðinga 
um þarfir fjölskyldna sem þurfa að fást við langvinna sjúkdóma 
og til þess að hafa áhrif á samskipti heilbrigðisstarfsfólks og 
aðstandenda hinna sjúku.
Bakgrunnsupplýsingar 
Klínísku leiðbeiningarnar byggjast á þeim hugmyndum að 
fjölskyldan gegni höfuðhlutverki í að efla og viðhalda heilbrigði 
hvers einstaklings í fjölskyldunni ásamt því að veita fjölskyldum 
fjölþættan stuðning. Einnig er þar gengið út frá því að fjölskyldur 
hafi styrk en þarfnist stuðnings þegar þær þurfa að laga sig að 
langvinnum sjúkdómi. Vegna styttingar á legutíma sjúklinga á 
sjúkrahúsum, vegna tækniframfara sem leitt hafa til að fleiri, 
sem eru háðir tækjum vegna sjúkdóma, dvelja heima og vegna 
fjölda aldraðra og aukins fjölda einstaklinga með langvinn 
veikindi hefur ábyrgð umönnunar í auknum mæli færst til 
fjölskyldu þess veika. Ættingjar takast á við langvinn veikindi á 
ýmsa vegu. Þeir hafa mismunandi leiðir til að leysa vandamálin 
og mismunandi úrræði og aðlögunarleiðir. Markmiðið er að þeir 
finni aftur tilgang í tilverunni við breyttar aðstæður og það er 
háð þeirri merkingu sem þeir lögðu í hinn streitubundna atburð, 
Það er meðal annars háð færni þeirra, aðstæðum, lífsgildum 
og siðum.
Hjúkrunarfræðingar hafa, fremur en aðrar heilbrigðisstéttir, 
einstakt tækifæri til að aðstoða fjölskyldur vegna þess að 
þeir eiga greiðari aðgang að mörgum og fjölbreytilegum 
vanda fjölskyldna, hvort sem er inni á heilsugæslustöðvum, á 
sjúkrahúsum eða inni á heimilum.
Grunnur klínísku leiðbeininganna byggist á tengslamyndun 
og samskiptum hjúkrunarfræðings og fjölskyldunnar og er 
forsenda árangursríkrar aðstoðar. En fjórir meginþættir klínísku 
leiðbeininganna eru:
• Meta þörf fjölskyldunnar fyrir aðstoð
• Veita umhyggju
• Koma auga á úrræði og stuðningsþarfir
• Fræða og veita upplýsingar.
Klínísku leiðbeiningarnar frá Ontaríó eru ólíkar öðrum klínískum 
leiðbeiningum sem skoðaðar hafa verið að því leyti að þær 
eru óháðar heilsufarsvanda fólks. Hér á eftir verður hins vegar 
fjallað um þarfir fjölskyldna barna með langvinna sjúkdóma og 
hvernig hjúkrunarfræðingar geta veitt markvissa aðstoð með 
hliðsjón af leiðbeiningunum.
Hjúkrun langveikra barna og fjölskyldna þeirra
Aðstandendur langveikra barna eru stór og vaxandi hópur 
sem hjúkrunarfræðingar aðstoða. Samkvæmt staðtölum 
Tryggingastofnunar rikisins frá árinu 2003 voru greiddar 
umönnunarbætur vegna 4.440 barna og unglinga innan 18 
ára aldurs en árið 2004 fengu 4952 fjölskyldur barna slíkar 
umönnunarbætur, þar af 1628 vegna langveikra barna, 926 
vegna fatlaðra barna og 2399 vegna barna með geðröskun 
(www.tr.is). Tekið skal fram að í þessari grein eru fötluð 
börn og börn með geðröskun skilgreind sem börn með 
langvinna sjúkdóma. Stuðst er við skilgreiningu Perrin og 
félaga (1993) sem segir að sjúkdómar hjá börnum yngri en 18 
ára teljist langvinnir hafi þeir staðið lengur en í þrjá mánuði, 
séu ólæknanlegir, hafi í för með sér einhvers konar skerðingu á 
lífsfyllingu, og þörf sé fyrir sérstaka aðstoð eða endurhæfingu.
Þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm, svo sem 
sykursýki, krabbamein, flogaveiki eða astma, fötlun eða 
geðröskun, snertir það fjölskylduna alla á marga vegu, barnið 
sjálft, systkinin og ekki síst foreldrana. Rannsóknir hafa 
sýnt að þó að um óskylda sjúkdóma sé að ræða eru áhrif 
langvinnra veikinda hjá börnum svipaðir fyrir ættingjana. 
Fjölskyldan stendur frammi fyrir margvíslegum streituvöldum, 
bæði við upphaf sjúkdóms og áfram alla barnæskuna og 
unglingsárin. Rannsakendur, sem skoðað hafa reynslu foreldra 
af sjúkdómsgreiningu langveiks barns, eru sammála um að 
foreldrar verði fyrir áfalli og miklar tilfinningar vakni, á borð við 
sorg, depurð og sektarkennd, einnig kvíði, ótti og vanmáttur, 
gagnvart nýtilkomna sjúkdómnum. Aðlögun að langvinnum 
sjúkdómi barns felst í getu fjölskyldunnar, þá ekki síst 
foreldranna, að takast andlega, félagslega og líkamlega á við 
langvinnan sjúkdóm barnsins síns. Fjölskylda, sem aðlagast 
vel, getur lifað í sátt við sjúkdóm barnsins, getur lifað með 
honum, hefur getu og færni til að takast á við umönnun og 
meðferð barnsins og er í stakk búin til að sinna þroskaþörfum 
þess og eigin þörfum. Séu þær aðlögunarleiðir eða þau úrræði, 
sem beitt er, hins vegar ekki árangursríkar mun fjölskyldan ekki 
aðlagast sjúkdómi barnsins. Þær kröfur, sem langvinn veikindi 
barnsins gera til fjölskyldunnar, verða óviðunandi og hún þarf 
áfram að leita leiða til að stöðugleiki og aðlögun náist.
Hjúkrunarfræðingar ásamt læknum eru oft fyrstu aðilar 
innan heilbrigiskerfisins sem fjölskyldan hittir við greiningu 
langvinns sjúkdóms eða heilbrigðisvandamáls hjá barni og 
hjúkrunarfræðingar eru sú heilbrigðisstétt sem sinnir sjúklingum 
allan sólarhringinn. Það kemur því í þeirra hlut að meta 
fjölskylduaðstæður og þörf fjölskyldunnar fyrir stuðning.
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1. Starfshættir sem mælt er með (recommendation)
Stofna til tengsla við fjölskylduna
• Tengsl hefjast við fyrstu kynni hjúkrunarfræðings og fjölskyldu.
• Samskiptin einkennast af virðingu, trausti, jákvæðni, samræðum og hlustun, bæði hjúkrunarfræðingur og fjölskylda leggja til 
upplýsingar.
• Fjölskyldan og hjúkrunarfræðingurinn koma með ákveðna lífssýn og lífsgildi inn í samskiptin sem geta haft áhrif á það hvernig 
tekist er á við heilbrigiðsvandann.
• Fjölskyldan og hjúkrunarfræðingurinn leggja til styrk og úrræði við lausn heilbrigðisvandans.
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2. Starfshættir sem mælt er með (recommendation)
Meta þarfir fjölskyldunnar
Með mati á fjölskyldunni má komast að því hvort og hvernig veikindi barnsins hafa áhrif á aðra í fjölskyldunni. Þannig gerir 
hjúkrunarfræðingurinn sér einnig grein fyrir styrk og stuðningsþörfum fjölskyldunnar. Hafa skal í huga að sérhver fjölskylda er 
sérstök og einkenni fjölskyldunnar, fyrri reynsla, þroskastig hennar og úrræði munu hafa áhrif á það hvernig hún tekst á við 
heilbrigðisvandann. Við mat á fjölskyldunni skulu eftirfarandi þættir skoðaðir eftir því sem við á:
• Fjölskyldumynstur; upplýsingar um einstaklingana í fjölskyldunni, kynþáttur, menning, trúarbrögð, fjárhagur, lífsstíll, þroskaferill, 
hlutverk og samskipti milli einstaklinganna
• Búseta og umhverfi fjölskyldunnar; einkenni samfélagsins, aðgangur að heilbrigðisþjónustu, skólamál.
• Styrkleiki fjölskyldunnar; lífsgildi og lífssýn fjölskyldunnar, úrræði, úrlausn vandamála og geta til að takast á við heilbrigðisvandann. 
Stuðningur fjölskyldunnar; hver er helsti stuðningur fjölskyldunnar við þær aðstæður sem fjölskyldan stendur núna frammi fyrir. 
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Til eru nokkrar gerðir líkana um mat á aðstæðum fjölskyldna. Calgary-fjölskyldumatslíkanið (Wright og Leahey, 2005) er eitt 
þeirra og samræmist vel kanadísku leiðbeiningunum. Í kanadísku leiðbeiningunum er einnig lagt til að hið svokallaða 15 mínútna 
viðtal Wright og Leahey sé notað við tengslamyndun og mat hjúkrunarfræðingsins á fjölskyldunni. 15 mínútna viðtalið byggist á 
samræðum og spurningum sem hafa meðferðargildi, að afla upplýsinga um fjölskylduna og draga fram styrkleika fjölskyldunnar 
og einstaklinganna innan hennar. Wright og Leahey benda á að með þekkingu og hæfni hjúkrunarfræðingsins megi á skömmum 
tíma hafa veruleg áhrif á hjúkrun fjölskyldunnar. Stutt viðtal getur verið allt í senn; árangursríkt, upplýsandi og fræðandi og getur 
jafnvel bætt heilsu viðkomandi. Fimm helstu atriði viðtalsins eru: 
• að nálgast fjölskylduna með virðingu og kurteisi 
• samræður og hlustun sem hafa meðferðargildi
• afla upplýsinga um fjölskylduna og mælt er með því að dregið sé upp ættartré
• spurningar eru settar fram í meðferðartilgangi, svo sem: „Hvernig útskýrir þú það fyrir sjálfum/ri þér að barnið þitt/ykkar hefur 
fengið þennan sjúkdóm?“ „Ef þið fengjuð svar við aðeins einni spurningu, hvaða spurningar mynduð þið spyrja?“ „Af hverju hafið 
þið mestar áhyggjur núna?“
• hrósa og draga fram styrkleika fjölskyldunnar í þeim tilgangi að fjölskyldan sjái úrræði til lausnar heilbrigðisvandanum.
Á fyrstu dögunum eftir greiningu sjúkdóms svo sem sykursýki, sem krefst flókinnar umönnunar af hálfu fjölskyldunnar, þarf hún 
að tileinka sér á skömmum tíma allt sem viðkemur umönnun barnsins á sama tíma og hún þarf að takast á við áfallið sem fylgir 
greiningu sjúkdómsins. Ættingjarnir hafa í einu vetfangi öðlast nýtt hlutverk, að taka ábyrgð á meðhöndlun sjúkdóms og umönnun 
langveiks barns. 
Þegar hið daglega líf tekur við að loknu greiningarferlinu leitast fjölskyldan við að ná jafnvægi á ný og þörf er á að sameina meðferð 
og umönnnun daglegu lífi fjölskyldunnar. En langvarandi umönnun og ástand barna og unglinga með langvinna sjúkdóma getur 
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Samkvæmt kanadísku leiðbeiningunum er fyrsta verkefni hjúkrunarfræðings að stofna til tengsla við fjölskylduna 
og það er forsenda þess að stuðningur við fjölskyldu barns með langvinnan sjúkdóm geti átt sér stað.
valdið álagi á alla fjölskylduna. Barnið eða unglingurinn með nýtilkominn erfiðan sjúkdóm stendur frammi fyrir nýjum aðstæðum, 
systkinin hafa jafnvel öðlast nýtt hlutverk við að vernda systur sína eða bróður og foreldrarnir þurfa að takast á við áhyggjur og 
kvíða vegna daglegs lífs barnsins og framtíðar þess. Lífsmynstur fjölskyldunnar, samskipti og tengsl milli aðstandendanna kunna 
að breytast, svo og hlutverk og ábyrgð aðstandendanna.
Rannsakendum, sem hafa kannað áhrif langvinnra veikinda barna á foreldra, ber saman um að áhrif veikindanna séu mismikil og 
breytileg eftir tímabilum, bæði hvað varðar sjúkdóminn, fjölskyldulífið og barnið sjálft. Þannig hefur verið bent á fimm tímabil þar 
sem hætt er við að sjúkdómur barnsins hafi meiri áhrif og valdi meiri streitu innan fjölskyldunnar en annars og þessi tímabil eru 
þegar foreldrarnir hefja vinnu á ný eftir sjúkdómsgreiningu barnsins, sjúkrahúsinnlagnir, þroskabreytingar barnsins, breytingar á 
lyfjum og breytingar á sjúkdómnum.
3. Starfshættir sem mælt er með (recommendation)
Veita upplýsingar, meta úrræði og stuðning við fjölskylduna
Fjölskyldan gegnir lykilhlutverki í að efla og viðhalda heilbrigði einstaklinganna innan hennar og það á svo sannarlega við þegar 
um börn með langvinna sjúkdóma er að ræða. Sýnt hefur verið fram á að ef stuðningsþörfum fjölskyldunnar er ekki fullnægt af 
heilbrigiðsstarfsfólki eru ættingjarnir líklegri til að þjást af sálrænum vandamálum en ella.
Hér skiptir máli að fræða um sjúkdóminn, gefa góðar leiðbeiningar, meta úrræði og hvaða stuðning fjölskyldan hefur þörf fyrir og hvaða 
stuðning fjölskyldan hefur nú þegar. Þannig má styrkja fjölskyldur við umönnun barnanna og bæta þannig líðan og aðstæður barnsins 
og fjölskyldunnar. Lagt er til að hjúkrunarfræðingur veiti upplýsingar, meti úrræði og stuðning í þremur flokkum:
Innan fjölskyldunnar (intrafamilial)
• Við greiningu langvinns sjúkdóms hjá barni er mikilvægt að gera foreldrum grein fyrir tilfinningum sem vakna við greiningu slíks 
sjúkdóms. Þetta eru eðlileg og mikilvæg viðbrögð eða úrræði við aðlögun að sjúkdómnum.
• Hjúkrunarfræðingur fræðir og veitir upplýsingar um sjúkdóm barnsins og meðferð einkenna svo og hvers fjölskyldan megi vænta.
• Veita þarf upplýsingar um áhrif langvinnra veikinda á fjölskylduna, hvernig fjölskyldan getur haft áhrif á samskipti, tengsl, hlutverk 
og ábyrgð allra í fjölskyldunni.
• Benda þarf fjölskyldunni á hvar styrkur hennar liggur svo og úrræði sem nýst geta fjölskyldunni á erfiðum tímum, svo sem 
stuðningur stórfjölskyldunnar svo að þeir ættingjar geti leyst foreldrana af ef leggja þarf barnið inn á spítala.
• Benda þarf á mikilvægi þess að foreldrar hugi vel að sínum eigin þörfum svo og þörfum systkina veika barnsins. 
• Virkja þarf stuðningsnet, vera í sambandi við skólahjúkrunarfræðing, láta starfsmenn skóla eða dagvistar barnsins vita hvernig 
ástatt er í samráði við foreldrana.
• Veita þarf eftirfylgd, t.d. með heimahjúkrun, símaviðtölum eða á göngudeild.
Milli fjölskyldna (interfamilial)
• Hjúkrunarfræðingurinn veitir aðstoð vegna stuðningshópa, svo sem fyrir unglinga eða foreldra
• Hjúkrunarfræðingurinn stendur fyrir fræðslu fyrir fjölskylduna, svo sem fræðslukvöldi fyrir stórfjölskylduna (afa, ömmur, frænkur, 
frændur og aðra stuðningsaðila
• Hjúkrunarfræðingurinn stendur fyrir eða styður við atburði sem hafa gildi fyrir fjölskylduna, svo sem sumarbúðir fyrir langveik börn.
Utan fjölskyldna (extrafamilial)
• Vera talsmaður fjölskyldnanna
• Kenna hjúkrunarfræðingum og fræða þá og aðrar heilbrigðisstéttir um heilbrigðisvandann
• Upplýsa stjórnvöld um aðstæður fjölskyldnanna
• Fræða og auka skilning almennings á heilbrigðisvandanum
• Samhæfa og auðvelda aðgang að samfélagslegum úrræðum, svo sem endurhæfingu, hvíldarinnlögnum og sambýlum
• Standa vörð um réttindamál skjólstæðinga og kynna þau.
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Hér hefur einungis verið kynntur hluti leiðbeininganna sem 
miða að því að styðja og styrkja fjölskyldur við aðlögun að 
langvinnum sjúkdómi. Eins og fram hefur komið hafa kanadísku 
hjúkrunarfræðingarnir gefið út fjöldann allan af áhugaverðum 
leiðbeiningum sem hægt er að skoða á heimasíðu þeirra (www.
rnao.org ).
Horft til heilsueflingar 
Ljóst er að mikil breyting hefur átt sér stað í þátttöku og 
auknum skilningi hjúkrunarfræðinga á vanda fjölskyldna sem 
glíma við langvinna sjúkdóma. Fagna ber því að settar hafa 
verið fram klínískar leiðbeiningar um hjúkrun sem nota má til að 
samræma og efla þekkingu hjúkrunarfræðinga á aðferðum til 
að aðstoða skjólstæðinga sína. Kosturinn við leiðbeiningarnar, 
sem skoðaðar hafa verið í þessari grein, er að hjúkrunin er 
sniðin að þörfum skjólstæðinganna og áhersla er lögð á að 
aðstoða fjölskyldur við að finna eigin styrk og úrræði. Sjónum 
er beint að fjölskyldunni, ekki einunigs hinum veika, geta 
fjölskyldunnar er dregin fram, ekki vanmáttur, og horft er til 
heilsueflingar en ekki á meðferð heilsuvandamálsins.
Eins og fram hefur komið leggja höfundar þessarar greinar 
til að kanadísku leiðbeiningarnar séu lagaðar að hverju 
verkefni fyrir sig og gerðar notendavænar. Viðhafa ber vönduð 
vinnubrögð þegar heimfæra á erlendar aðstæður að íslenskum 
og vanda þarf til samræmingar og þýðingar. Í þessari grein 
hafa kanadísku leiðbeiningar verið kynntar til umhugsunar 
fyrir íslenska hjúkrunarfræðinga sem vinna með langveikum 
einstaklingum og fjölskyldum þeirra. Sé áhugi fyrir að festa 
þessar leiðbeiningar í sessi hérlendis þarf sú framkvæmd að 
fara í þann farveg sem reglur heilbrigðisstofnana um klínískar 
leiðbeiningar kveða á um.
Með notkun klínískra leiðbeininga, sem fjalla um aðstoð 
vegna andlegra áhrifa af sjúkdómum, má gera samskipti og 
tilfinningavinnu sýnilegri og þar með framlag hjúkrunar. Ef 
hjúkrunarfræðingar vinna markvisst og faglega við að aðstoða 
fjölskyldur sem eiga í vanda vegna aðlögunar að langvinnum 
sjúkdómi má skapa skilning á því hvernig hjúkrun stuðlar að 
heilbrigði. 
Sífellt aukast kröfur um að beitt sé vísindalegri þekkingu og að 
heilbrigðisstarfsfólk meti árangur af störfum sínum. Með því 
að festa klínískar leiðbeiningar í sessi má samræma og beita 
hjúkrunarmeðferð sem auðvelt er að rannsaka og meta þannig 
og endurskoða hvers konar meðferð skilar árangri. Með því 
að nota klínískar leiðbeiningar sem byggjast á gagnreyndri 
þekkingu mun hjúkrun langveikra sjúklinga og fjölskyldna þeirra 
verða markvissari og þar með árangursríkari fyrir þjónustuþega 
og þá sem þjónustuna veita.
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Vård i Norden leitar að nýjum ritstjóra
Árlega berast blaðinu 60-70 greinar á dönsku, norsku, 
sænsku og ensku. Ritsjórinn þarf því að geta lesið og 
ritrýnt greinar á þessum tungumálum.
Verkefni ritstjóra ViN eru að lesa og velja greinar til 
birtingar í tímaritinu.
Ritstjórinn nýtur stuðnings ritstjórnar og ritrýna frá öllum 
Norðurlöndunum. Ritstjórnin hittist tvisvar á ári. 
Hæfniskröfur
Hjúkrunarfræðingur með doktorspróf sem hefur áhuga 
á að fylgja eftir rannsóknum og þróun hjúkrunar á 
Norðurlöndum og þekkir til ritstjórnarstarfa.
Starfið er 20% staða.
Umsóknir þurfa að berast til marit.helgerud@syke-
pleierforbundet.no fyrir 23. október nk.
Tímaritið Vård i Norden (ViN) er gefið út af Samtökum hjúkrunarfræðinga á Norðurlöndunum 
(SSN) og kemur út fjórum sinnum á ári. Í tímaritinu eru birtar rannsóknagreinar og styttri 
fræðslugreinar.
Frekari upplýsingar má fá á heimasíðu ViN, www.vardinorden.org, með því að hafa samband við núverandi ritstjóra, 
Christinu Forsberg, forc@rkh.se, eða starfsmann ViN, marit.helgerud@sykepleierforbundet.no.
